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본 연구는 어머니가 인식한 학령전기 뇌전증 아동의 모아상호작용과 삶
의 질 정도를 조사하고 모아상호작용과 아동의 삶의 질 간의 관계를 파악함
으로써 학령전기 뇌전증 아동의 모아상호작용과 삶의 질을 향상시킬 수 있
는 간호 중재 프로그램을 개발하는 데 기초 자료를 제공하고자 시행된 서술
적 상관관계 연구이다 본 연구의 대상자는 서울 소재의 일개 대학병원 소.
아신경과에서 뇌전증으로 치료중인 만 세 이상에서 만 세의 학령전기 아3 6
동 어머니 명이었다 모아상호작용은 박성희와 방경숙 이 개발한92 . (2013)
학령전기 아동과 어머니의 상호작용 측정 도구를 사용하여 측정하였고 학,
령전기 아동의 삶의 질은 등 이 개발하고 방경숙 이 번Fekkes (2000) (2012)
안하여 승인을 받은 한국판 도구로 측정하였다 연구결과 분석은TAPQOL .
프로그램을 이용하여 기술통계SPSS 21.0 , t-test, One-way ANOVA,
를 이용하여 분석하였다Pearson's correlation analysis .
본 연구의 결과에 대한 요약은 다음과 같다.
본 연구에 참여한 대상자의 모아상호작용 평균은 점이었고 모1. 125.91 ,
아상호작용의 하위 영역별에서는 양자적 영역의 평균 점수가 가장 높았으
며 그 다음은 어머니 영역이었고 아동 영역의 점수가 가장 낮았다 모아상, .
호작용은 어머니의 자녀와의 관계 만족도 조산여부(F=9.64, p<.001),
현재건강상태 경련횟수(t=2.29, p=.024), (F=10.42, p<.001), (F=8.04,
항경련제수 동반장애 유무 에p=.001), (F=3.77, p=.027), (t=2.46, p=.015)
따라 유의한 차이를 보였다.
본 연구에 참여한 학령전기 뇌전증 아동의 삶의 질 평균점수는 점2. 100
만점에 점이었다 아동의 삶의 질은 조산여부 현재73.15 . (t=2.53, p=.013),
건강상태 경련횟수 항경련제수(F=11.64, p<.001), (F=7.26, p=.001),
동반장애 유무 에 따라 유의한 차이를(F=10.89, p<.001), (t=3.50, p=.001)
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보였다.
학령전기 뇌전증 아동의 어머니가 인식한 모아상호작용과 아동의 삶의3.
질은 통계적으로 유의한 양의 상관관계를 보였다(r=0.683, p<.001).
본 연구에서 뇌전증 아동의 모아상호작용은 어머니가 주도하는 경향을
보였는데 모아상호작용 증진을 위해서는 어머니가 뇌전증 아동의 반응과
참여를 높일 수 있도록 도와주어야 할 것이다 모아상호작용과 아동의 삶의.
질 모두 뇌전증의 질병 정도에 따라 유의한 차이를 나타냈으므로 치료기간
이 길고 질병이 심각한 뇌전증 아동과 어머니를 대상으로 교육과 지지프로
그램을 제공해야 할 것이다 뇌전증 아동과 어머니의 모아상호작용을 높여.
줄 수 있는 간호중재의 개발과 적용을 통해 상호작용의 문제를 예방하고 감
소시키며 궁극적으로 뇌전증 아동의 삶의 질을 향상시키기 위한 노력이 필
요하다.
주요어 뇌전증 아동 뇌전증 아동의 어머니 학령전기 모아상호작용: , , , ,
삶의 질
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뇌전증 은 전 세계 인구의 약 가 겪는 대표적인 만성(epilepsy) 0.5%-1%
신경질환으로 전체 뇌전증 아동의 약 분의 가량이 소아 연령에서 발생한3 2
다 홍창의 우리나라의 경우 뇌전증 환자 수는 약 만 내지 만( , 2008). 35 40
명으로 추정되며 홍승봉 주은연 학령전기 이전 아동의 유병률은( , , 2006),
명당 명 내지 명으로 집계되고 있다 뇌전증 역학조사 보고서1000 4 6 ( ,
최근에는 항경련제 약물의 개발과 수술적 치료 및 식이요법의 발달2012).
등으로 뇌전증에 대한 의학적 치료가 상당히 발전하였고 예후도 좋아졌지
만 여전히 뇌전증은 아동의 여러 측면에 부정적 영향을 미치게 된다 신체.
적 측면에서 운동기능을 제한 받게 되고 정신적 측면에서는 우울과 불안,
자아개념이나 자아존중감이 낮아지며 사회적 측면에서는 학업 수행이나,
대인관계에 어려움을 경험하거나(Von Essen, Enskar, Kreuger, Larsson,
부모에 대한 의존성이 높아진다 등 특히& Sjoden, 2000) (Zeltzer , 1997).
인지적 사회적 기술들을 학습하고 정서적 사회적 발달을 겪는 중요한 시, ,
기인 아동기에 발생한 뇌전증은 아동이 발달 과업을 성취하는 데 부정적인
영향을 줄 수 있으며 삶의 질 저하를 초래하게 된다.
뇌전증에 대한 이해를 높이기 위한 많은 노력이 행해지고 있음에도 불구
하고 뇌전증의 증상이 매우 갑작스럽게 나타나고 충격적이므로 질병이 초
자연적인 원인에 의해 초래된다는 믿음이 강하였고 이로 인해 뇌전증 환자,
들은 사회로부터 격리되거나 멸시를 받아왔으며 이러한 사회적 편견과 오
해는 현재까지도 남아있다 이병인 뇌전증 가족은 이러한 사회적 낙( , 2003).
인을 두려워하고 방어적인 대인관계를 보이는 등 심리 사회적으로 불안정
하며 이러한 가족 변수는 다시 아동에게 영향을 미치게 된다, (Austin,
뇌전증 아동의 가족은 아동의 삶의Smith, Risinger, & McNelis, 1994).
질을 중개하는 역할을 하는데(Carlton-Ford, Miller, Brown, Nealeigh, &
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즉 가족 내 뇌전증 아동의 존재로 인해 가족의 변화와 반Jennings, 1995),
응이 어떠한가에 따라 뇌전증 아동 자신도 긍정적 또는 부정적 영향을 받게
된다.
가족 중 특히 모아 관계는 가장 의미 있고 밀접한 인간관계로 아동의 지
적 정서적 사회적 발달에 지속적인 영향을 미친다 아동의 발달 과정 중에, , .
경험하는 사회적 관계 형성과 적응 능력에 대한 성취는 모아상호작용을 기
초로 발달하므로 모아상호작용은 아동의 전반적 발달에 결정적 변인이다
최순매 특히 학령전기는 발달 특성상 모아상호작용이 더욱 활발히( , 2012).
이루어지는 시기이다 학령전기 아동은 행동에 대한 주도성이 발달하고 정.
서의 발달로 자신의 감정을 잘 표현하는 시기로 박성희 방경숙 모( , , 2013)
아상호작용 양상도 달라질 수 있는 중요한 시기임에도 불구하고 기존의 연
구들은 영유아의 모아상호작용에 집중되어 있어 학령전기 아동에 대한 연
구는 매우 제한적이다 더구나 만성질환을 가진 학령전기 아동의 모아상호.
작용에 대한 연구는 찾아보기 어려운 상황이다.
질 높은 모아상호작용을 위해서는 언어적 의사소통 뿐 아니라 감정이나
정서와 같은 비언어적 의사소통 행동을 민감하게 인식할 수 있어야 하는
데 만성 질환 아동은 질병으로 인해 모아상호작용이(Reinbartsen, 2000)
제한적일 수 있어 만성질환 아동의 모아상호작용에 대한 관심은 더욱 중
요하다.
한편 현대사회에서 삶의 질은 중요한 가치 척도의 하나로서 다양한 질환
대상자에 대한 삶의 질 연구는 증가하고 있지만 주로 성인을 대상으로 한
연구가 대부분이다 국내에서 뇌전증 아동을 대상으로 이루어진 연구들에.
서는 아동의 삶의 질은 질병 특성에 따라 영향을 받을 뿐 아니라 아동 어머
니의 불안이나 삶의 질과 유의한 상관관계가 있는 것으로 보고되었지만 송(
현석 등 우재연 뇌전증 아동에 대한 삶의 질 연구는 아직 매, 2006; , 2004)
우 제한적이다.
따라서 본 연구에서는 뇌전증을 가진 학령전기 아동과 어머니와의 상호
작용 양상을 파악하고 모아상호작용과 아동의 삶의 질과의 관계를 분석하,
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여 학령전기 뇌전증 아동의 삶의 질을 향상시킬 수 있는 간호 중재 프로그
램을 개발하는 데 기초 자료를 제공하고자 한다.
연구 목적2.
본 연구의 목적은 학령전기 뇌전증 아동의 모아상호작용과 삶의 질 정도
를 파악하고 이들 간의 상관관계를 분석하는 것이며 구체적인 목적은 다음,
과 같다.
어머니가 인식한 학령전기 뇌전증 아동의 모아상호작용 정도를 파악1)
한다.
어머니가 인식한 학령전기 뇌전증 아동의 삶의 질 정도를 파악한다2) .
학령전기 뇌전증 아동의 일반적 특성과 질병 특성 그리고 어머니의3) ,
일반적 특성에 따른 모아상호작용과 뇌전증 아동의 삶의 질의 차이를
파악한다.





학령전기 아동은 영유아기 이후부터 학교에 취학하기 전 까지의 아동이
며 뇌전증 아동은 다양한 원인에 의해 돌발성 발작 증세가(Erikson, 1959),
반복적으로 나타나는 만성질환 아동을 말한다(Shneker & Fountain,
본 연구에서는 소아신경과 전문의에 의해 소아 뇌전증으로 진단받2003).
고 치료중인 만 세에서 만 세 사이의 아동을 말한다3 6 .
모아상호작용2)
모아상호작용은 어머니와 아동이 끊임없이 상호자극 강화 반응하는 역, ,
동적인 과정을 말한다 본 연구에서는 박성희와 방경숙(Bigner, 1985).
이 개발한 학령전기 아동과 어머니의 상호작용 측정 도구로 측정한(2013)
점수를 말하며 점수가 높을수록 바람직한 모아상호작용을 의미한다, .
학령전기 뇌전증 아동의 삶의 질3)
삶의 질이란 개인이 살고 있는 문화의 가치체계 및 그들의 목적 기대 표, ,
준 관심사 등과 관련하여 삶에서 개인이 지각하는 자신의 위치이며 개인, ,
의 건강 심리적 상태 독립의 수준 사회적 관계 그리고 환경 특유의 양상, , ,
에 대한 그들의 관계 등에 의해 복잡한 방식으로 영향을 받는 것을 말한다
본 연구에서는 등 이 미취학(The WHOQOL group, 1995). Fekkes (2000)
아동의 삶의 질 측정을 위해 개발하고 방경숙 이 번역한 한국판(2012)





아동이 최초로 가장 밀접하고 중요한 관계를 맺는 사람은 어머니이며 아,
동은 대부분의 시간을 어머니와 보내고 어머니에게 의존하므로 긍정적인
모아관계는 아동의 인지 사회 심리적 발달에 중요한 의미를 갖는다, ,
어머니와 아동의 관계는 아동이 습득해야 할 인지적 정(Barnard, 1983). ,
서적 요소를 형성하는데 영향을 주는 중요한 요인이며(Yoder & Warren,
모아상호작용은 아동의 영유아기 이후 삶의 질에 절대적인 영향을1999)
미친다 김미옥( , 2007).
과거에는 모아관계를 어머니가 아동에게 일방적으로 영향을 주는 관점에
서 보았지만 최근에는 자녀도 어머니에게 영향을 주고받는 관계로서 어머
니와 아동의 양각적 상호작용으로 개념화한다 이것은 아(Maccoby, 1992).
동을 보살핌만 받는 수동적인 존재가 아닌 태어나면서부터 어머니와 상호,
작용을 할 수 있는 능동적이고 역동적인 행위자로 본 것이다(Izard,
모아상호작용은 상Libero, Putnam, & Haynes, 1993; Tulman, 1981).
호자극 강화 반응하는 체계로서 어머니와 아동은 행동의 주도자이며 수혜, ,
자이다 모아상호작용에서는 각자의 역할이 있는데 아동의(Bigner, 1985).
역할은 어머니에게 정확한 신호를 보내며 어머니에게 반응하는 것이고 어,
머니의 역할은 아동의 신호에 적절하게 반응하면서 아동의 성장을 촉진하
는 환경을 제공해주는 것이다 즉 모아상호작용은 어머니와 아동이 서로 상.
대방에게 신호를 보내고 행동으로 표현하며 그 의미를 정확히 해석하고 반
응하는 과정으로 상호성이 중요한 역할을 한다 조미영( , 1995).
모아상호작용의 양방향적 상호작용을 강조하는 개념적 모델은 교류모델
이다 가 제시한 교류모델에서는(transactional model) . Sameroff (1975)
아동 발달의 긍정적 또는 부정적 결과를 천성과 양육의 상호작용으로 설명
하였다 과거에는 아동의 발달을 선천적으로 타고나거나 나 환경. (nativism)
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을 통해 획득되어지는 관점에서 보았지만 최근에는(nurturism) , Sameroff
가 제안한 선천적인 요소인 천성과 후천적 요소인 양육의 상호작용을 통해
아동이 발달한다고 설명하고 있다 교류모델은 인간은 누구나 관계를 맺으.
며 살아가고 교류를 통해 영향을 주고받으면서 시간이 지남에 따라 개인의
맥락 안에서 상호작용의 영향으로 개인의 발달이 이루어진다고 설명한다.
특히 아동은 역동적으로 변화하는 사회적 환경과의 지속적인 상호적 교류
를 통해 발달하는데 부모와의 상호작용도 이에 속하는 것이다 아동과 그의.
부모는 변화하는 생태학적 환경에 영향을 받으면서 서로 상호작용한다 어.
머니와 아동은 역동적이며 양방향적 상호작용을 통해 긍정적으로 사고의
틀이 변화될 수 있고 이것은 긍정적인 모아관계로 이어진다(Sameroff,
2002, 2009, 2010).
만성질환을 가진 아동의 경우 질병이 스트레스원으로 작용하여 가족이
이러한 변화에 잘 적응하지 못하게 되면 과도한 스트레스가 발생하고 부모
와 아동의 상호작용도 영향을 미치게 되어 학대적이거나 징벌적인 양육태
도를 가질 수 있다 질환을 가진 아동은 질병 자(Hillson & Kuiper, 1994).
체 또는 질병으로 인해 아동의 어머니가 받은 부정적인 영향으로 인해 모아
상호작용이 제대로 이루어지지 않을 수 있으므로 모아상호작용의 중요성이
더욱 강조되어진다 특히 뇌전증과 같은 만성질환일 경우 더욱 그러하다. .
뇌전증 아동은 가족과의 관계 특히 어머니와의 관계가 아동의 부적응의,
원인이 될 수 있으며 뇌전증 아동의 어머니가 제한적 과보호적 강요적으, ,
로 상호작용한 결과 낮은 자기 통제 낮은 자존감 의존성 외적 통제위를, , ,
나타냈다 뇌전증은 질병 특성상 비(Lothman, Pianta, & Clarson, 1990).
예측적으로 일어나기 때문에 뇌전증 아동 가족의 통제감에 영향을 미치고
이는 훈육과 양육 태도에 문제를 초래하여 통제감 조절이(Ziegler, 1981)
과하거나 부족하여 아동과 적대적이고 거부적으로 상호작용 하거나 아동을
과잉보호하게 되어 양육에 실패한다고 보고되고 있다(Austin, Dunn,
만성질환 아동의 경우 과보호적인 양육방식은 아Huster, & Rose, 1998). ,
동의 신체적 피해 예방이나 아동의 회복과 같은 아동의 적응에 있어서 긍정
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적일 수 있지만 등 지나치게 과보호적이거나 허용적인(Holmbeck , 2002)
양육의 경우 만성질환 아동의 발달을 방해할 수 있고 아동의 자율성 성장을
방해할 수 있다 등(Rodenburg , 2013).
뇌전증 자녀를 둔 부모는 죄의식 불안 공포 우울 분노 등을 경험하고, , , ,
정신적 스트레스를 겪는 등 자신의 정신 건강에도 부정적인 영향을 주고 아
동을 과잉보호 하는 등의 부적절한 상호작용을 함으로써 아동의 심리사회
적 발달을 저해할 수 있다 김경희 뇌전증 아동에 대해 더 많은 불안( , 1996).
을 표현하는 어머니일수록 보호적 양육방식을 택하고 자녀의 문제 해결에
더욱 관여하게 된다는 보고도 있다(Chapieski, Brewer, Evankovich,
뇌전증 아동의 모아Culhane-Shelburne, Zelman, & Alexander, 2005).
관계에 관한 연구를 살펴보면 뇌전증 아동은 행동 기분 수면 장애의 위험, ,
성이 높고 이것은 모아관계에서 스트레스를 증가시키며 이러한 관계의 질,
은 아동의 발달에 영향을 미친다고 한다(Wirrell, Wood, Hamiwka, &
대처자원의 부족과 가족 스트레스 증가는 뇌전증에 대한Sherman, 2008).
어머니의 불안 증가와 과보호적이고 지나치게 직접적인 양육 방식과 관련
이 있었다 등(Chapieski , 2005).
뇌전증 진단을 받고 처음 개월간은 진단에 대한 거부감이나 두려움 정6 ,
보부족 등으로 높은 스트레스를 경험하고 이후 치료기간이 길어짐에 따라,
완치 가능성에 대한 불안감 등으로 다시 스트레스가 높아질 수 있다 또한.
경련의 강도가 심하고 횟수가 빈번할 경우 어머니는 아동의 갑작스러운 사
망을 걱정하게 되므로 난치성 간질 아동의 경우 어머니의 불안이나 스트레
스는 더욱 높아진다 김보영 등 또한 뇌전증 아동( , 2002; Chapieski , 2005).
어머니가 사회경제적 상태나 교육정도가 낮을수록 뇌전증에 관한 정보의
획득 및 적절한 의료 접근의 기회가 감소될 수 있기 때문에 질병에 관한 불
안이 더욱 증가된다 등 이러한 뇌전증 아동 어머니의 전(Chapieski , 2005).
반적인 불안 증가는 아동의 뇌전증에 대한 불안을 증가시키고 이것은 뇌전
증 아동의 삶의 질과 연관된다 등(Williams , 2003).
뇌전증 이외의 다른 질병을 가진 아동의 모아상호작용에 관한 연구를 살
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펴보면 미숙아와 저체중아의 어머니는 아동의 생존이나 합병증에 대한 두
려움 때문에 스트레스 죄책감 실패감 그리고 모아관계에 대해 혼돈을 경, ,
험하였다(Affonso, Hurst, Mayberry, Haller, Yost, & Lynch, 1992).
아동의 부모는 부모역할에 대한 어려움을 느낄수록 아동에게 일관ADHD
적이지 않고 처벌적이며 아동은 부모로부터 격려 칭찬 지지 등의 긍정적, , ,
경험이 적어지면서 반항적이고 비순응적인 태도를 보이지만(Barkley,
아동과 어머니가 긍정적으로 상호작용 할수록 아동의2005) ADHD ADHD
자아존중감이 높아졌고 장미경 양숙미 다양한 스트레스에 능동적( , , 2005),
으로 대처하고 대인관계 능력이 향상되며 정서행동상의 문제를 개선함에
효과적이었다 김현희 강진호 연구에서는 자폐아동에서 어( , 2011). (2002)
머니가 질적으로 좋은 상호작용 행동을 할수록 아동은 정서적인 공유가 잘
이루어졌다.
모아상호작용의 긍정적인 영향을 측정한 연구들을 살펴보면 어머니가 아
동을 긍정적으로 양육할 때 아동은 언어의 이해도가 높았고 짜증을 덜 나타
내며 기분 좋은 음성을 내며 부정적인 반응을 더 적게 보였다(Cohen,
모아상호작용이 원활하게 이루어질 때 아Beckwith, & Parmelee, 1978).
동은 어머니와 친밀한 관계를 형성할 수 있게 되고 어머니를 신뢰하며 개방
적이 되고 심리적 성장과 발달을 원만하게 수행할 수 있다 또한 부모와의.
상호작용은 인지발달과 언어 발달의 중요한 영향 요인으로 긍정적으로 상
호작용을 할수록 아동의 지적 발달을 돕게 된다 김명순 의 연구에서. (1983)
는 어머니의 지도방식이 실패에 초점을 두지 않고 문제를 탐색할 수 있도록
격려하고 긍정적인 피드백을 주는 것일 때 아동의 인지능력을 높을 수 있는
것으로 나타났다 또한 어머니와 지지적인 상호작용을 한 자녀는 또래관계.
에서 덜 공격적이고 사교적이었으며 어머니와의 상호작용에서 얻는 사회적
기술이 이후 또래와의 상호작용에 영향을 미쳤다(East & Felice, 1990).
어머니와의 상호작용을 통해 아동은 타인과의 상호작용을 익히고 환경과의
상호작용의 방식을 배우게 되므로 모아상호작용의 중요성은 더욱 강조된다
이주연 성영혜( , , 2008).
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부적절한 모아상호작용이 아동에게 미치는 부정적인 영향에 관한 연구들
에서는 어머니가 역기능적인 의사소통을 할 때 아동은 위축되고 사회성이
결여되며 의존적이고 퇴행적인 행동을 보이고 감정표현이 서툴고 불안으,
로 인해 신경증 증세가 나타났으며 배현주 부정적인 모아상호작용( , 2003)
으로 불안정한 애착이 형성되고 저항적이고 공격적인 모습을 보였다 황숙, (
진 모아상호작용이 차단된 경우 아동은 심리적으로 불편함과 혼란, 2003).
을 겪고 대인관계를 잘 맺지 못하거나 학교나 사회 환경과 긍정적인 상호작
용이 이루어지지 못해 문제행동이나 부적응을 유발할 가능성이 높았다 김(
정미, 2000).
학령전기 모아상호작용의 중요성을 강조한 연구를 살펴보면 다음과 같
다 학령전기 아동인 만 세 아동의 어머니를 대상으로 아동의 문제 행동. 4-6
을 분석하였을 때 어머니가 폐쇄적 간섭적 지시적 거부적 일수록 아동은, , ,
문제행동을 많이 보였다 최수원 와( , 2005). Solomon, George Ivins (1987)
는 세 아동의 애착 유형과 모아 상호작용 간의 관계에 대한 연구에서 어머6
니의 지속적인 수용태도와 아동의 능력에 대한 적극적 격려는 안정애착과
관련이 있다고 하였다 또한 만 세 아동이 이 시기에 역기능적인 양육을. 2-5
제공받게 되면 아동은 자율성과 주도성 자신감이 부족하게 되고 자존감이,
낮아져 친구관계나 사회 적응에서 위축되거나 회피하는 모습을 보이며 불
안과 우울과 같은 심리적 문제를 보인다 김선숙 지금까지 살펴본( , 2004).
바와 같이 학령전기 모아상호작용은 아동의 정서 및 사회성 발달 인지와,
언어발달에 이르기까지 모든 영역에 많은 영향을 미친다.
앞서 살펴보았듯이 적절한 모아상호작용이 아동의 전반적인 삶에 영향을
주는 중요한 요인이며 특히 뇌전증과 같은 만성질병을 가진 아동의 경우 질
병으로 인해 아동과 어머니가 받는 부정적인 영향으로 인해 모아상호작용
제대로 이루어지지 않을 위험이 있기 때문에 더욱 중요하고 강조되어진다.
그러므로 뇌전증 아동의 모아상호작용을 측정하여 모아상호작용이 아동의
삶에 어떠한 영향을 미치는지 연구하는 것이 모아상호작용의 질적 향상을
위해 필요할 것이다.
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뇌전증 아동의 삶의 질2.
삶의 질은 처음 미국에서 도입된 개념으로 주로 사회학 분야의 개념으로
사용되었으며 년대부터 대중적으로 사용되었다 김노은 삶의1960 ( , 2009).
질이란 추상적이고 복합적인 용어로서 한 인간의 삶의 정도와 가치를 말하,
며 신체적 정신적 사회 경제적 및 영적 영역에서 각 개인이 지각하는 주관, , ·
적 안녕을 의미한다 현재 생활에 관한 개인의 느낌으로 행복이나 삶의 가.
치 개념을 의미하고 생활에 대한 만족으로 간주되고 있다(Padilla & Grant,
세계보건기구 에서 삶의 질 이란 개인이 살고 있는 문화1985). (1993) (QOL)
권과 가치체계의 맥락 안에서 자신의 목표 기대 규범 관심과 관련하여 인, , ,
생에서 자신이 차지하는 상태에 대한 개인적인 지각이라고 정의하였다 노.
유자 는 삶의 질을 신체적 정신적 및 사회적 경제적 영역에서 각 개(1988) , ·
인이 지각하는 주관적 안녕으로 정서 상태 경제생활 자아 존중감 신체 상, , ,
태와 기능 이웃 관계 및 가족관계 등을 포함하는 것이라고 하였다 김노은, .
은 삶의 만족과 긍정적 정서 행복 및 주관적 안녕은 서로 관련되는(2009) ,
동등 개념으로서 삶의 질의 개념을 대표할 수 있다고 하였으며 삶의 질을
긍정적인 정서의 우세성과 신체 정신 사회 경제 측면에 대한 개인이 지각, , ,
하는 주관적 안녕이라고 정의하고 있다 이를 통해 학자마다 삶의 질에 대.
한 정의는 조금씩 다르지만 삶의 질이란 통합적이고 주관적인 개념이라는
것을 알 수 있다 정리하자면 삶의 질은 신체적인 면 사회적인 면 감정적. , ,
인 면 학교생활 서비스의 접근성 타인에 대한 수용성 등의 영역들을 포함, , ,
하는 다차원적인 개념이며 개인적 삶의 만족과 관련되는 여러 가지 삶의,
영역을 포괄하고 있다 즉 개인의 일반적인 상태를 신체적 심리적 감정적. , , , ,
사회적인 측면에서 질적으로 사정할 수 있는 것이다(Waters, Maher,
Salmon, Reddihough, & Boyd, 2005).
삶의 질에 영향을 주는 요인에는 첫째 경제적 수준 결혼상태 연령 교육, , , ,
정도 직업유형 종교 등과 같은 인구학적 특성과 둘째 지각된 건강상태나, , ,
질환의 특성 신체 활동 상태가 있다 셋째는 개인 특성으로 자아존중감과, .
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내적통제위 대응방법 질병에 대한 태도 마지막으로 타인과의 관계 간호, , , ,
사나 가족지지 등의 사회적 지지이다 심미경( , 1997).
간호학 분야에서는 년대부터 간호행위와 건강관리의 중요한 목표는1980
삶의 질의 향상이었고 최근 만성질환 아동이 증가하면서 그들을 평가하는
중요한 지표 또한 삶의 질이다 투석아동 뇌졸중 아동 소아암 아동의 치료. , ,
및 간호의 목표가 과거에는 생명유지나 수명 연장이었지만 최근에는 생의
의미와 질적인 삶을 고려하여 많은 연구가 진행되고 있다(Hinton-Walker,
1993).
아동의 질병의 양상도 급성에서 만성으로 건강관리의 방향이 불치로부,
터 증상 완화로 변화되면서 아동의 삶의 질에 대한 관심이 높아졌으며 만성
질환 아동들의 고통과 삶의 질에 대한 관심이 크게 증가하면서 아동들의 삶
의 의미와 가치를 찾고 보다 나은 삶을 영위할 수 있도록 도와주는 것이 간
호의 큰 과제가 되어 왔다 만성질환 아동을 위한 간호 중재 목표는 아동의.
독립적인 일상생활을 수행할 수 있도록 도움으로써 아동의 삶의 질을 증진
시키는데 있다 아동은 인지적 사(Hockenberry-Eaton & Wilson, 2007). ,
회적 기술을 학습해야 하는 중요한 시기에 있으므로 적절한 시기에 발달과
업을 제대로 성취하지 못하면 삶의 질에 손상을 받게 된다 등(Austine ,
그러나 삶의 질은 주관적인 가치의 개념이라 객관적인 평가를 하여1994).
자료화 하는 것이 어려웠으며 특히 소아나 청소년들은 자신의 주관적인 표
현이 어려운 시기이므로 아동의 삶의 질을 측정하고 평가하는 것이 쉽지 않
다는 이유로 아동의 삶의 질에 대한 연구는 제대로(Carpay & Arts, 1996)
이루어지지 못했다 그러나 최근에 만성 질환 아동의 삶의 질에 대한 중요.
성이 강조되면서 그들을 대상으로 하는 삶의 질 연구들이 증가하고 있다.
만성질환을 가진 아동들을 대상으로 한 삶의 질에 관한 연구에서는 천식,
비염 아토피성 피부염과 같은 질병을 가진 아동은 질병이 없는 아동들에,
비해 삶의 질이 낮은 것으로 보고되고 있다 김철우 등( , 2001).
뇌전증 치료의 목적이 과거에는 발작의 조절이었지만 최근에는 그와 더
불어 인지적 신체적 심리적인 부분을 고려하여 아동 원래의 라이프스타일, ,
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을 유지 시켜주는 것이 목적이므로 허윤정 정다은 박중채 이창우 김흥( , , , ,
동 뇌전증 아동의 삶의 질에 대한 중요성이 강조되고 있다 뇌전증, 2008) .
아동은 건강한 아동에 비해 유의하게 건강관련 삶의 질이 낮았을 뿐만 아니
라 다른 만성질환과 비교했을 때에도(Miller, Palermo, & Grewe, 2003)
삶의 질이 낮았는데 등 의 연구에서 뇌전증 아동의 부모가, Haneef (2010)
인식한 자녀의 삶의 질 정도는 다른 만성 질환 아동보다 낮았으며 특히 난
치성 뇌전증 아동의 경우는 더욱 그러하였고 신경 또는 정신적 동반 질환,
이 있는 경우 삶의 질에 부정적인 영향을 주었다.
은 아동에게 새로 뇌전증이 발생하면 낮은 자존감 사회적Austin (1996) ,
회피 행동문제 등이 발생하기 쉽다고 하였고 다른 사람과의 관계에서 거, ,
리를 두게 되고 소외감 열등감을 느끼며 자아 개념이 낮아져 삶의 질이 떨, ,
어지게 된다고 하였다 또한 뇌전증 아동은 발(Hartshorn & Byers, 1994).
작이나 장기간의 약물 복용 등으로 일상생활에 제한을 받기 때문에 주관적
인 삶의 질이 낮아질 수 있다 임경화 강훈철 김흥동( , , , 2002).
뇌전증 아동의 삶의 질에 영향을 주는 요인을 살펴보면 김성은 의(2006)
연구에서는 뇌전증 아동의 발병 연령이 늦을수록 유병 기간이 길수록 복, ,
용약물 개수가 많을수록 약물 복용 기간이 길수록 삶의 질이 저하되는 것,
이 관찰되었으나 성별 부모의 학력 경제상태 지난 주간의 발병 빈도와는, , , 4
통계학적 유의성이 없었다 난치성 뇌전증 아동을 대상으로 하는 삶의 질.
연구에서는 뇌전증 아동의 나이가 많을수록 발작의 중증도가 심할수록 약, ,
물의 부작용이 많을수록 사회 경제력이 낮을수록 지적 장애를 동반한 뇌, ,
전증 아동일수록 낮은 삶의 질이 보고되었다(Sabaz, Cairns, Lawson,
와 의 연Bleasel, & Bye, 2001). McLaughlin, Pachana McFarland (2008)
구에서는 뇌전증에 대한 사회적 낙인과 경련의 빈도가 뇌전증 아동의 삶의
질과 상관성이 있었으며 경련의 빈도가 많은 아동일수록 사회적 낙인을 통
한 건강 관련 삶의 질이 더 악화되었다.
뇌전증 아동의 가족은 아동의 질병으로 인해 두려움 좌절 행동 제한 및, ,
치욕감을 느끼게 되고 질병에 대한 큰 부담을 가지게 된다 오랜 기간 가족, .
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전체의 삶이 영향을 받게 되면 역할갈등과 재정적인 부담 가족관계의 변,
화 신체적 심리적 변화를 겪게 되므로 적절한 지지를 받지 못할 경우 가족, ·
전체의 위기감이 초래될 수 있다 뇌전증 아동의 부모는 아(Lanfear, 2002).
동의 증상이 심하고 동반된 문제가 많을수록 자아존중감이 낮았으며 스트,
레스와 같은 정서적 문제를 더 많이 경험하였고(Camfield, Breau, &
뇌전증 자녀의 질병으로 인한 사회적 낙인 경제적 요인Camfield, 2001) ,
으로 인해 부모는 어려움을 겪고 있었다 김노은( , 2009).
앞서 살펴본 바와 같이 뇌전증 아동은 아동 자신의 삶의 질이 낮아질 뿐
아니라 질병으로 인해 가족의 사회적인 관계에까지 부정적인 영향을 미치
는데 특히 뇌전증 아동의 주양육자이며 주간호제공자인 어머니는 아동의
질병으로 많은 스트레스와 어려움을 경험하게 되고 이것은 다시 아동과의
관계에도 영향을 주게 된다 아동의 삶의 질은 또래 집단과의 관계성보다.
부모와의 관계성에 의해 강력한 영향을 받으며 뇌전증을(Huebner, 1991)
가진 아동의 삶의 질에서도 어머니와의 관계는 그 무엇보다 중요하다 그러.
므로 뇌전증 아동의 모아상호작용과 삶의 질에 대한 연구를 통해 이들의 삶




본 연구는 어머니가 인식한 학령전기 뇌전증 아동의 모아상호작용과 삶
의 질 정도를 조사하고 모아상호작용과 아동의 삶의 질 간의 관계를 파악,
하고자 하는 서술적 상관관계 연구이다.
연구 대상2.
본 연구는 서울 소재의 대학병원 소아신경과 병동 및 외래를 통해 뇌전증S
으로 치료중인 만 세 이상에서 만 세의 학령전기 아동의 어머니를 대상으3 6
로 실시하였다 연구에 필요한 표본의 크기는 을 이. G power software 3.1
용하여 에 필요한 대상자를 구한 공식에 따라 양correlation (Cohen, 1988)
측 검정에서 중간효과 크기인 로f=.30, =.05, power=.80α 산정한 결과 명90
이었다 본 연구의 분석에 사용한 최종 대상자는 명이었다. 92 .
연구 도구3.
모아상호작용1)
모아상호작용은 박성희와 방경숙 이 개발한 학령전기 아동과 어머(2013)
니의 상호작용 측정 도구를 사용하여 측정하였다 이 도구는 총 문항이며. 34
어머니 영역의 아동발달 촉진 문항 아동에 대한 관심 문항 아동 영역15 , 4 ,
의 아동의 주도성 문항 아동의 반응성 문항 아동의 민감성 문항 그리3 , 2 , 2
고 양자적 영역의 상호 공감과 교류 문항으로서 가지 모아상호작용 구성8 6
요인으로 이루어져 있다 식 점 평정척도로 구성되어 있으며 각각의. Likert 5
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문항에 대해 매우 그렇지 않다 점에서 매우 그렇다 점까지로 가능한‘ ’ 1 ‘ ’ 5
점수의 범위는 최저 점에서 최고 점까지이다 점수가 높을수록 모아34 170 .
상호작용 정도가 높은 것을 의미한다 도구의 신뢰도는 박성희와 방경숙.
의 연구에서 는 이었고 연구자에 의해 구성타(2013) Cronbach's alpha .96
당도 준거타당도가 검증되었다 본 연구의 신뢰도는, . Cronbach's alpha
이었다.94 .
학령전기 아동의 삶의 질2)
학령전기 아동의 삶의 질은 등 이 미취학아동의 삶의 질Fekkes (2000)
측정을 위해 개발하고 방경숙 이 도구개발자의 승인을 받아 한국어로(2012)
번역 역번역을 거쳐 한국어판으로 최종 승인을 받은 한국판 도, TAPQOL
구로 측정하였다 이 도구는 총 개의 문항으로 구성되어 있으며 개 하. 43 12
위영역인 수면영역 문항 식욕영역 문항 폐 영역 문항 위 영역 문항4 , 3 , 3 , 3 ,
피부영역 문항 운동기능영역 문항 사회기능영역 문항 행동문제영역3 , 4 , 3 ,
문항 의사소통영역 문항 불안영역 문항 긍정적 기분영역 문항 활기7 , 4 , 3 , 3 ,
영역 문항으로 이루어져있다3 .
사회기능 행동문제 긍정적 기분 활기영역은 각각의 문제에 대해 전혀, , , ‘
없음 점 가끔 점 자주 점의 점수를 주며 그 중 긍정문항은 역으로’ 2 , ‘ ’ 1 , ‘ ’ 0
환산하였다 나머지 영역에서는 전혀없음 점 가끔이나 자주를 택한. ‘ ’ 4 , ‘ ’ ‘ ’
경우 괜찮았다 점 별로 좋지 않았다 점 나쁜 편이었다 점 나빴다‘ ’ 3 , ‘ ’ 2 , ‘ ’ 1 , ‘ ’
점으로 측정하였다 총점수의 범위는 점 점이며 총 점수와 각 하위0 . 0 134 ,∼
영역별 점수를 각각 점 만점으로 환산하였으며 점수가 높을수록 학령전100
기 아동의 삶의 질이 높은 것을 의미한다.
도구의 신뢰도는 방경숙 의 연구에서 이고(2012) Cronbach's alpha .92 ,
연구자에 의해 구성타당도 대조그룹타당도가 검증되었다 본 연구의 신뢰, .
도는 이었다Cronbach's alpha .89 .
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자료 수집 방법 및 절차4.
연구자는 연구 시작 전에 서울대학교병원 연구대상자 보호 심사 위원회
의 연구승인 을 받은 후 자료수집 대상 의료(IRB) (IRB No. 1306-051-495)
기관의 간호부를 방문하여 연구의 목적과 방법을 설명하고 병원의 협조 및
승인을 받았다 다음 소아신경과 병동과 외래에서 연구자가 직접 자료 수집.
을 진행하였다 먼저 대상자 선정기준에 적합한지 확인한 후 적합한 어머니.
에게 연구목적을 설명하고 연구 참여에 동의할 경우 설문지를 배부 후 작성
하도록 하였다.
연구 참여 동의서에는 연구목적에 대한 설명과 연구 참여자의 익명을 보
장한다는 내용 작성한 설문지를 연구목적 이외의 용도로 사용하지 않을 것,
이고 연구 참여를 언제든 중단할 수 있으며 중단에 따른 어떠한 불이익도
없음을 명시하고 연구 대상자가 동의서에 서명한 후 설문지에 응하도록 하
여 윤리적 측면을 보호하였다 대상자들에게 설문지 작성요령을 설명하고.
대상자가 구조화된 설문지를 직접 기록하도록 하였고 개인적인 사정으로
대상자가 직접 설문지 작성이 어려운 경우에는 연구자가 일대일 면담을 하
여 설문지를 읽어주면서 대상자의 응답을 기록하였다 본 연구의 자료수집.
기간은 년 월부터 월까지였다 설문지는 총 부를 배포하였고 무2013 7 9 . 110




수집된 자료는 프로그램을 이용하여 분석하였다SPSS 21.0 .
뇌전증 아동의 일반적 특성과 모아상호작용 정도 삶의 질은 실수와1) ,
백분율 평균과 표준편차의 기술통계를 이용하였다, .
뇌전증 아동의 일반적 특성 질병 특성과 어머니의 일반적 특성에 따2) ,
른 모아상호작용 정도 삶의 질의 차이는 일원변량분석, t-test,
으로 분석하였다(One-way ANOVA) .
뇌전증 아동와 어머니의 모아상호작용 정도와 아동의 삶의 질 간의 상3)





본 연구의 대상자는 뇌전증 아동의 어머니 명이며 대상자의 일반적 특92 ,
성은 다음과 같다 연령별로는 세 미만이 명(Table 1). 35 31 (33.7%),
세가 명 세 이상이 명 이었다 교육 정도는35~39 42 (45.7%), 40 19 (20.7%) .
고등학교 졸업 이하가 대학교 졸업이 대학원 재학 이상이33.7%, 56.5%,
이었다 대상자의 가 기혼이었고 대상자의 가 종교를 가9.8% . 95.7% , 67.4%
지고 있었으며 대상자의 는 경제활동이 없는 가정주부였고68.5% , 31.5%
는 직업을 가지고 있었다.
가정의 월수입은 만원 이상에서 만원인 경우가 로 가장 많200 399 44.6%
았고 만원 이상인 경우가 이었다 자녀와의 관계에 대한 만족도, 400 35.9% .
는 매우 만족은 명 대체로 만족은 명 약간 만족‘ ’ 49 (53.3%), ‘ ’ 39 (42.4%), ‘ ’
이거나 불만족인 경우는 명 순이었다‘ ’ 4 (4.4%) .
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relationship with the child
Very satisfied
Satisfied





뇌전증 아동의 일반적 및 질병관련 특성2)
본 연구의 뇌전증 아동의 일반적 특성 과 질병관련 특성(Table 2) (Table
에 대해 살펴보면 먼저 일반적 특성에서 남자는 명 여자는3) 50 (54.3%), 42
명 이었고 연령별로는 만 세가 명 만 세가 명(45.7%) , 3 25 (27.2%), 4 13
만 세가 명 만 세가 명 이었다 출생순위(14.1%), 5 28 (30.4%), 6 26 (28.3%) .
는 첫째가 명 둘째가 명 셋째 이상이 명 이었54 (58.7%), 30 (32.6%), 8 (8.7%)
고 아동의 가 만삭아로 출생하였고 가 조산아였다 아동이 현, 80.4% 19.6% .
재 다니고 있는 곳은 어린이집이 유치원이 다니는 곳이 없38.0%, 31.5%,
는 경우가 기타는 순이었다 현재 건강상태에 대해서는 매19.6%, 10.9% . ‘
우 건강하다는 명 대체로 건강하다는 명 약간 건’ 24 (26.1%), ‘ ’ 42 (45.7%), ‘
강하다는 명 건강하지 못하다는 명 이었다’ 14 (15.2%), ‘ ’ 12 (13.0%) .
아동의 뇌전증과 관련된 질병 특성은 다음과 같다 경련형태에 대해서는.
부분발작인 경우가 명 으로 가장 높았고 전신 발작이 명52 (56.5%) 29
기타가 명 순이었다 경련횟수에 대해서는 최근 년간(31.5%), 11 (12.0%) . 2
경련이 없는 경우가 명 년에 회 이상인 경우는 명12 (13.0%), 1 1 46 (50.0%),
달에 회 이상인 경우가 명 이었다 현재 복용하고 있는 항경련1 1 34 (37.0%) .
제가 없는 경우가 명 가지인 경우는 명 가지 이상9 (9.8%), 1-2 60 (65.2%), 3
인 경우는 명 이었다 뇌전증 이외 다른 동반장애가 없는 경우가23 (25.0%) .
아동의 이었고 동반장애가 있는 경우가 이었다90.2% , 9.8% .
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Birth order First 54(58.7)
Second 30(32.6)
Third and above 8(8.7)
Birth history Full term newborn 74(80.4)
Preterm newborn 18(19.6)









Table 3. Seizure-related characteristics of the child with epilepsy
(N=92)
Characteristics Categories n(%)
Type of seizure Partial 52(56.5)
Generalized tonic-clonic 29(31.5)
Others 11(12.0)








Combined disabilities None 83(90.2)
Have 9(9.8)
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뇌전증 아동의 어머니가 인식한 모아상호작용과2.
아동의 삶의 질
모아상호작용 측정 도구의 가능한 점수 범위는 점으로 본 연구에34 170∼
참여한 대상자의 모아상호작용은 최저 점부터 최고 점이었으며 평균74 168 ,
은 점이었고 평점평균은 점이었다 모아상호작125.91(±20.48) 3.70(±0.60) .
용의 하위 영역별 평균점수은 다음과 같다 어머니 영역 점. 70.03(±11.17) ,
아동 영역 점 양자적 영역 점이었다21.01(±6.79) , 31.87(±5.20) 그리고 어.
머니 영역 중 아동발달촉진이 점 아동에 대한 관심이57.02(±8.97) ,
점이었고 아동 영역에서 아동의 주도성이 점16.01(±2.95) , 9.46(±3.03) ,
아동의 반응성이 점 아동의 민감성이 점이었다5.70(±2.04) , 5.86(±2.84)
(Table 4).
아동의 삶의 질 도구의 가능한 점수 범위는 점이었고 이를 다시0 134∼
점 만점으로 환산한 결과 참여한 대상자의 평균점수는 점100 73.15(±9.01)
이었다 삶의 질의 하위 영역별 평균점수는 수면영역 점 식욕. 79.07(±20.39) ,
영역 점 폐 영역 점 위 영역82.88(±21.58) , 90.48(±16.32) , 94.56(±11.48)
점 피부 영역 점 운동기능영역 점이었다 그, 92.02(±13.12) , 84.37(±28.32) .
리고 사회기능영역 점 문제행동영역 점이었68.65(±35.44) , 65.60(±21.15)
으며 의사소통영역 점 불안영역 점 긍정적, 76.08(±29.01) , 64.67(±24.81) ,
기분영역 점 활기영역 점이었다 사회 기능89.13(±18.88) , 84.78(±21.77) . ,
문제행동 불안 영역을 제외한 나머지 하위영역들은 전체 삶의 질 평균 보다,
높은 평균점수를 나타냈다(Table 5).
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15 57.02 8.97 3.80(0.59)
Awareness of child 4 16.01 2.95 4.00(0.73)
Total 19 73.03 11.17 3.84(0.58)
Child
domain
Child's initiative 3 9.46 3.03 3.15(1.00)
Child's responsiveness 2 5.70 2.04 2.84(1.02)
Child's sensitivity 2 5.86 2.84 2.92(1.42)
Total 7 21.01 6.79 3.00(0.97)
Dyadic
domain
Mutual empathy 8 31.87 5.20 3.98(0.65)
Total score Mother-child interaction 34 125.91 20.48 3.70(0.60)
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Overall QOL 43 73.15( 9.01)





Motor functioning 4 84.37(28.32)
Social functioning Social functioning 3 68.65(35.44)
Problem behavior 7 65.60(21.15)
Cognitive functioning Communication 4 76.08(29.01)
Emotional functioning Anxiety 3 64.67(24.81)
Positive mood 3 89.13(18.88)
Liveliness 3 84.78(21.77)
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대상자의 특성에 따른 모아상호작용3.
어머니의 일반적 특성에 따른 모아상호작용1)
어머니의 일반적 특성에 따른 모아상호작용 정도를 살펴보면 뇌전증 자
녀와의 관계 만족도에 따라 유의한 차이가 있는 것으로 나타났다 자녀와의.
관계 만족도에서 매우 만족인 경우 가 대체로 만족‘ ’ (132.73±18.68) ‘ ’
과 약간 만족이나 불만족 인 경우보다 모(120.28±18.79) ‘ ’ ‘ ’(97.25±20.02)
아상호작용 정도가 높은 것으로 나타났다 어머니의 연(F=9.64, p=<.001).
령 교육 정도 결혼상태 종교 직업유무 가정의 월수입에 따라서는 유의한, , , , ,
차이가 없었다(Table 6).
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Table 6. Differences in mother-child interaction by mother’s general
characteristics (N=92)









Education level High school graduate≤ 31 119.97(19.55)
2.33
(.103)
College graduate 52 128.10(20.62)
Graduate school≥ 9 133.78(19.33)
Marital status Married 88 125.31(20.46) -1.33
(.185)Unmarried 4 139.25(18.41)
Religion Have 62 124.15(20.62) -1.19
(.236)None 30 129.57(20.04)





















아동의 일반적 특성 및 질병관련 특성에 따른 모아상호작용2)
아동의 일반적 특성 및 질병관련 특성에 따른 모아상호작용 정도는 다음
과 같았다 뇌전증 아동의 일반적 특성 중 조산여부 현재건강 상태에 따라. ,
모아상호작용이 유의한 차이가 있는 것으로 나타났다 조산여부는 만삭아인.
아동 이 조산아인 아동 에 비해 모아상호작(128.77±20.12) (116.77±19.58)
용이 높았다 아동의 건강 상태에 대해 건강하지 못하다(t=2.29, p=.024). ‘ ’
라고 응답한 경우 가 매우 건강하다 대체(103.25±21.41) ‘ ’(132.58±17.08), ‘
로 건강하다 그리고 약간 건강하다 라고’(131.81±16.89), ‘ ’(116.21±19.04)
응답한 경우에 비해 모아상호작용 정도가 낮았다 그 외(F=10.42, p<.001).
아동의 성별 연령에 따라서는 유의한 차이가 없었다, .
아동의 질병 관련 특성 중 모아상호작용 정도에 유의한 차이를 나타낸 변
수는 경련횟수 복용하고 있는 항경련제수 뇌전증 이외 동반장애의 유무이, ,
었다 경련횟수가 달에 회 이상인 경우 가 최근 년간 경. 1 1 (116.24±21.41) 2
련이 없거나 년에 회 이상인 경우 에 비(138.83±19.81) 1 1 (129.70±16.92)
해 모아상호작용 정도가 낮았다 복용하고 있는 항경련제(F=8.04, p=.001).
가 가지 이상일 경우 는 없는 경우 나3 (117.09±21.78) (136.44±16.89) 1-2
가지인 경우 에 비해 모아상호작용 정도가 낮았다(127.72±19.51) (F=3.77,
뇌전증 이외 동반장애가 없는 경우 가 있는 경우p=.027). (127.60±19.81)
에 비해 모아상호작용 정도가 높았다 그(110.33±21.13) (t=2.46, p=.015).
외 아동의 질병 관련 특성 중 경련형태에 따른 모아상호작용 정도는 유의한
차이가 없는 것으로 나타났다(Table 7).
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Table 7. Differences in mother-child interaction by child
characteristics (N=92)




Birth history Full term newborn 74 128.77 20.12
2.29
(.024)
Preterm newborn 18 116.77 19.58




Healthyb 42 131.81 16.89
Somewhat healthyc 14 116.21 19.04
Not healthyd 12 103.25 21.41






Others 11 123.18 16.06
Frequency of
seizure
Seizure free/2yra 12 138.83 19.81
8.04
(.001)
c<a,b1/year≥ b 46 129.70 16.92




None 9 136.44 16.89
3.77
(.027)
1-2 60 127.72 19.51
3≥ 23 117.09 21.78
Combined
disabilities
None 83 127.60 19.81
2.46
(.015)
have 9 110.33 21.13
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대상자의 특성에 따른 아동의 삶의 질4.
어머니의 일반적 특성에 따른 아동의 삶의 질1)
대상자의 특성에 따른 아동의 삶의 질 정도를 살펴보면 어머니의 일반 적
특성에 따라서는 아동의 삶의 질 정도에 유의한 차이가 없었다(Table 8).
Table 8. Differences in QOL of the epileptic child by mother
characteristics (N=92)
Characteristics Categories n Mean SD
t or F
(p)
Age(years) <35 31 78.31 12.49
2.03
(.141)
35-39 42 82.30 11.93
40≥ 19 84.68 8.67
Education level High school graduate≤ 31 81.36 10.75
.154
(.857)
College graduate 52 81.14 12.25
Graduate school≥ 9 83.49 12.42
Marital status Married 88 81.19 11.81 -.99
(.323)Unmarried 4 87.12 6.43
Religion Have 62 80.51 11.33 -1.106
(.271)None 30 83.38 12.33
Employment Unemployed 63 79.86 13.01 -1.94
(.054)Employed 29 84.89 7.07
Monthly income
(10,000 won)
<200 18 79.22 13.15
.83
(.363)
200~400 41 80.85 13.02




Very satisfied 49 84.20 10.52
3.91
(.023)





아동의 일반적 특성 및 질병관련 특성에 따른 아동의 삶의 질2)
아동의 일반적 특성 중 조산여부와 현재건강상태에 따라 삶의 질 정도가
유의한 차이를 보였다 만삭아인 경우 가 조산아인 경우. (82.92±11.19)
보다 삶의 질정도가 높은 것으로 나타났다(75.37±11.98) (t=2.53, p=.013).
현재 건강 상태에서는 매우 건강하다 라고 답한 경우가‘ ’(88.12±6.57)
약간 건강하다 나 건강하지 못하다 라고 답‘ ’(75.26±13.76) ‘ ’(69.21±14.03)
한 경우에 비해 아동의 삶의 질 정도가 높았다 그 외 성(F=11.64, p<.001).
별 연령에 따라서는 유의한 차이를 보이지 않았다, .
뇌전증 아동의 질병 관련 특성 중 경련횟수 항경련제수 뇌전증 이외, ,
동반장애 유무에 따라 아동의 삶의 질은 유의한 차이를 보였다 경련횟.
수가 달에 회 이상일 경우 는 경련이 년간 없는 경우1 1 (75.76±13.62) 2
나 년에 회 이상인 경우 에 비해 낮은 삶의(84.45±9.31) 1 1 (84.86±8.93)
질 정도를 나타냈다 항경련제수가 가지 이상인 경우(F=7.26, p=.001). 3
는 가지인 경우 와 없는 경우(72.71±2.91) 1-2 (83.89±9.47) (87.47±6.77)
에 비해 아동의 삶의 질이 낮았다 뇌전증 이외 동반(F=10.89, p<.001).
장애가 없는 경우 는 있는 경우 에 비해 삶의(82.77±10.89) (69.23±12.20)
질이 높았다 그 외 경련형태에 따른 아동의 삶의 질의(t=3.50, p=.001).
차이는 유의하지 않았다(Table 9).
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Table 9. Differences in QOL of the epileptic child by child
characteristics (N=92)




Birth history Full term newborn 74 82.92 11.19
2.53
(.013)
Preterm newborn 18 75.37 11.98




Healthyb 42 83.19 8.91
Somewhat healthyc 14 75.26 13.76
Not healthyd 12 69.21 14.03






Others 11 76.73 11.67
Frequency of
seizure
Seizure free/2yr a 12 84.45 9.31
7.26
(.001)
b>c1/year≥ b 46 84.86 8.93
1/month≥ c 34 75.76 13.62
Numbers of
antiepileptic drugs
None a 9 87.47 6.77
10.89
(<.001)
c<a,b1-2 b 60 83.89 9.47
3≥ c 23 72.71 2.91
Combined
disabilities
None 83 82.77 10.89
3.50
(.001)
Have 9 69.23 12.20
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모아상호작용과 아동의 삶의 질 간의 상관관계5.
학령전기 뇌전증 아동의 어머니가 인식한 모아상호작용과 아동의 삶의
질 간의 상관관계는 로 통계적으로 유의한 양의 상관관계r=0.683(p<.001)
를 보였다 또한 모아상호작용의 하위 영역과 아동의 삶의 질과의 상관관계.
는 어머니 영역과 아동영역과 양자적r=0.482(p<.001), r=0.764(p<.001),
영역과 순상관관계로 나타났다r=0.656(p<.001) (Table 10).
아동의 삶의 질 하위영역과 모아상호작용과의 상관관계는 위장 피부 문, ,
제행동 영역에서는 유의미한 상관관계를 보이지 않았지만 수면(r=0.273,
식욕 폐 운동p=.008), (r=0.255, p=.014), (r=0.463, p<.001), (r=0.514,
사회기능 의사소통 불안p<.001), (r=0.632, p<.001), (r=0.576, p<.001),
긍정적 기분 활기(r=0.409, p<.001), (r=0.482, p<.001), (r=0.537,
영역과 유의미한 순상관관계를 나타냈다p<.001) (Table 11).
경련횟수 항경련제수 동반장애를 통제한 후 편상관계수를 통하여 모아, ,
상호작용과 삶의 질과의 관계를 확인한 결과 전체 모아상호작용(r=0.612,
과 모아상호작용의 모든 하위 영역이 삶의 질과 통계적으로 유의한p<.001)
상관관계를 보였다(Table 12).
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Table 10. Correlations among mother-child interaction subscales and
QOL of the epileptic child
Variables QOL r(p)







Table 11. Correlations among mother-child interaction and QOL
subscales of the epileptic child














Table 12. Partial correlations between mother-child interaction and











본 연구는 학령전기 뇌전증 아동의 어머니가 인식한 모아상호작용 정도
와 아동의 삶의 질 정도를 파악하고 이에 영향을 미치는 일반적 특성 및 질,
병관련 특성을 확인하기 위해 일개 대학병원 소아신경과 병동과 외래의 학
령전기 뇌전증 아동의 어머니 명을 대상으로 수행되었다 연구결과에 대92 .
한 논의는 다음과 같다.
어머니가인식한학령전기뇌전증아동의 모아상호작용1.
본 연구 대상자인 학령전기 뇌전증 아동 어머니의 모아상호작용 점수는
최저 점에서 최고 점의 도구에서 평균 점이었고 평34 170 125.91(±20.48) ,
점 평균은 점 척도에서 점이었다 각 하위 영역별 점수를 살5 3.70(±0.60) .
펴보면 양자적 영역이 점으로 가장 높았고 그 다음 어머니 영3.98(±0.65)
역이 점 그리고 아동 영역이 점으로 가장 낮았다3.84(±0.58) , 3.0(±0.97) .
박성희와 방경숙 이 일반 아동 어머니를 대상으로 동일한 도구를 사(2013)
용해 측정한 연구에서 전체 모아상호작용 점수는 점이었고 어4.12(±0.47)
머니 영역은 점 아동 영역 점 양자적 영역4.31(±0.48) , 3.62(±0.62) ,
점으로 나타난 것과 비교했을 때 뇌전증 아동의 모아상호작용4.37(±0.54)
정도는 일반 아동에 비해 낮았다 전체 모아상호작용 정도와 각 하위영역별.
점수도 뇌전증 아동이 일반 아동에 비해 낮았으며 특히 아동 영역은 가장
많은 점수 차이를 보였다 이를 통해 뇌전증과 같은 질환을 가진 아동과 어.
머니는 질병 자체로 인해 또는 질병으로 인한 스트레스나 불안 등으로 적,
절한 모아상호작용이 이루어지지 않고 있음을 알 수 있다.
모아상호작용의 각 영역별로 살펴보면 어머니 영역의 아동발달 촉진이나
아동에 대한 관심 점수가 아동 영역의 주도성 반응성 민감성 점수 보다 높, ,
았는데 이는 자녀가 뇌전증이라는 질병으로 치료를 받고 있기 때문에 어머
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니가 아동보다 더 주도적으로 모아상호작용에 참여하고 있거나 아동이 질
병으로 인해 모아상호작용에서 제한적인 모습을 보이기 때문으로 생각된
다 뇌전증은 질병 특성상 비예측적이고 신체 손상을 가져올 위험이 있기.
때문에 뇌전증 아동 어머니는 아동에 대한 통제감 조절을 실패할 수 있고
이는 상호작용에도 부절적한 영향을 미쳐 아동을 과잉보호하게 되어 양육
에 실패할 수 있으므로 아동과 어(Austin, Dunn, Huster, & Rose, 1998)
머니의 상호작용을 적절히 조절할 수 있는 노력이 필요할 것이다.
다른 질환을 가지고 있는 아동의 모아상호작용에 관한 연구에서도 질환
을 갖고 있는 경우 모아상호작용의 양상이 달라는데 다운증후군 아동과 정,
상발달 아동의 어머니를 대상으로 상호작용을 비교한 결과 다운증후군 아
동의 어머니가 지시 비율이 높았으며 어머니는 아동이 행동을 수행하도록
많은 요구를 하였다 뇌성마비아동 어머(Mahoney, Fors, & Wood, 1990).
니는 모아상호작용에서 아동의 행동을 기다려주기보다 통제하거나 조절하
는 경향이 있다고 하였고 정필연 박새롬 연구에서는 뇌성마( , 2012), (2013)
비 아동은 신체적 제약으로 인해 의사소통의 의도를 효과적으로 전달하지
못하고 상호작용에서 어머니가 주도적인 역할을 함으로써 어머니가 아동,
의 의도나 반응을 인식하는 것이 일반아동의 어머니에 비해 민감하지 못하
다고 하였다 금혜진 은 발달장애 아동과 어머니의 상호작용에서 어. (2004)
머니의 간섭이 높고 칭찬과 긍정적 정서는 낮았다고 하였으며 어머니와의
상호작용에 대한 반응이 높을수록 아동은 즐거움을 표현하였다고 하였다.
이와 같이 아동이 질병이 있는 경우는 어머니가 모아상호작용에서 더 주
도적인 역할을 하면서 아동의 행동을 통제하려는 경향이 있고 아동은 모아
상호작용에서 주도성 반응성 민감성이 감소하는 모습을 보이고 있다 따, , .
라서 어머니들이 항상 상호작용을 주도하려 하기 보다는 좀 더 인내심을
갖고 아동의 반응과 참여를 이끌어내려는 노력을 하도록 지지할 필요가 있
겠다.
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아동의 일반적 특성 중 아동의 건강 상태도 모아상호작용 정도에 영향을
주었는데 와Maurice-Stam, Oort, Last, Brons, Caron Grootenhuis
연구에서는 부모자녀와의 상호작용에서 부모가 아동의 건강을 매(2008)
우 취약하다고 인식하게 되면 과보호적이고 자녀의 연령에 적합한 행동을
설정하는데 있어 실패할 수 있어 이것이 아동의 삶의 질에 부정적인 영향
을 미치게 된다고 하여 본 연구결과와 유사한 결과를 보였다 또한 조산아.
로 태어난 학령전기 아동의 어머니가 자녀를 건강하지 못하다고 인식하는
경우 자녀가 신체적 문제 공격적이고 부정적인 모습을 더 많이 보이고 덜,
사회화된 모습을 보인다고 하였으며 어머니의 양육효능감과 아동의 통제
정도가 감소되었고 천식 아동(Estroff, Yando, Burke, & Snyder, 1994)
중에서 세 이하의 어린 아동은 질병이 심할수록 어머니의 거부나 간섭 경7
향이 높다고 하였다 등 이렇게 만성 질환을 가진 아동일(Nagano , 2010).
수록 부모의 과보호적인 양육 방식이 오래 지속되면 이것은 이후의 아동의
독립적이고 자율성 있는 생활을 제한한다고 하였다(Fedele, Grant,
Wolfe-Christensen, Mullins, & Ryan, 2010).
이와 같이 만성질환 아동 어머니는 아동에게 더욱 관심을 가지고 많은 시
간을 아동과 상호작용하며 보내지만 항상 바람직한 방향으로 상호작용을
하는 것은 아니다 아동의 질병에 대한 어머니의 걱정과 염려 때문에 자녀.
와의 상호작용에서 아동보다는 어머니가 더 주도적인 모습을 보이고 반면,
아동은 질병의 영향으로 인해 주도성이나 반응성 민감성이 낮아 질 수 있,
다 즉 어머니가 주도적으로 상호작용을 하는 상황에서 아동은 상대적으로. ,
소극적이고 제한적인 모습을 보일 수 있다 질병을 가진 아동의 어머니가.
자녀에게 보호적이거나 강요적인 태도로 상호작용 하게 될 때 아동의 정서
적 행동적 문제를 야기할 위험이 있으므로 아동이 질병으로 인해 상호작용,
에서 소극적일지라도 어머니는 이를 기다려주고 격려와 칭찬으로 아동의
적극성을 높여주는 것이 무엇보다 중요할 것이다 또한 뇌전증 아동과 어머.
니의 모아상호작용 정도를 높여줄 수 있는 간호중재를 개발함으로써 이러
한 상호작용 문제를 예방하고 감소시켜줄 수 있어야 할 것이다.
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본 연구에서 어머니의 일반적 특성 중 자녀와의 관계 만족도에 따라 모아
상호작용 정도가 차이가 있었는데 임우경 의 연구에서도 부모자녀관(2013)
계 문제 장애를 진단받은 만 세 아동의 어머니는 일반 아동의 어머니에4-5
비해 역기능적인 의사소통 방식을 더 자주 사용하였고 아동도 어머니의 질,
문에 무반응하는 모습을 더 많이 보였으며 비언어적 상호작용은 적게 나타,
났다고 하였다 또한 당뇨병을 가진 학령전기 아동의 행동 문제에 대한 부.
모의 인식에 따라 부모는 스트레스를 경험하고 자녀의 질병관리에 방해를
받게 됨으로써 부모자녀관계에 부정적 영향을 준다고 하였다(Hilliard,
이처럼 부모자녀관계에서 스스로Monaghan, Cogen, & Streisand, 2011).
만족하지 못하다고 응답한 어머니의 경우 자녀와의 의사소통이나 상호작용
행동이 감소되거나 부적절하게 나타남에 따라 모아상호작용 정도가 낮아지
게 된다.
본 연구에서는 어머니의 인구학적 특성에 따라서는 모아상호작용 정도
에 차이가 없었는데 이는 다른 연구들과 차이를 나타낸다 자녀의 질환은.
가족 전체에게 스트레스를 유발할 수 있고 특히 아동기에 뇌전증이 발생하
면 큰 병원 소아신경과의 치료를 받게 되고 치료 기간이 장기간 지속되는
경우가 많아 재정적 부담이 커지게 된다 김보영 의 연구에서는 뇌전. (2002)
증 아동의 치료비는 어머니의 스트레스에 유의한 영향을 미치는 요인이었
으며 등 의 연구에서도 뇌전증 아동의 치료비로 재정적 부, Thomas (2001)
담이 클 때 어머니의 스트레스가 증가되었다 본 연구에서는 월수입이. 200
만원 이상인 경우가 전체 대상자의 약 절반이었고 만원 이상인 경우도400
이므로 재정적인 어려움을 적게 느끼기에 어머니의 스트레스 요인으36%
로 작용하는 정도가 적어 모아상호작용에 영향을 미치지 않았을 것으로 생
각된다.
본 연구에서는 경련 횟수가 많을수록 복용하는 항경련제수가 많을수록, ,
동반장애가 있는 경우 모아상호작용 정도가 감소되었다 등. Chapieski
의 연구에서 아동의 뇌전증이 잘 조절되지 않을 경우 어머니의 불안(2005)
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이 증가되고 어머니의 불안은 아동의 의사소통 일상생활 사회화와 같은, ,
적응 기능에 영향을 주었으며 어머니는 아동을 과잉보호하였다 김보영.
의 연구에서도 경련의 횟수는 어머니의 스트레스에 영향을 주었으며(2002)
매일 경련이 있는 경우보다 한 달에 수회 경련을 하는 경우 어머니의 스트
레스 정도가 낮았는데 이는 매일 경련을 할 경우 횟수는 많지만 경련의 강
도가 약해 주위에서 잘 알 수 없는 소발작이었기 때문이라고 하였다 또한.
항경련제의 수가 많을수록 난치성 간질을 의미하고 동반장애가 있을 경우
복합 뇌전증 비율이 높으므로 어머니의 스트레스가 증가하였고 치료기간이
개월 이내 일 때와 년 이상일 경우 어머니의 스트레스가 높아지는 결과6 5
를 나타내었는데 이는 뇌전증 진단을 받은 첫 수개월간 불안과 두려움 거,
부감을 느끼며 질병에 대한 정보부족으로 스트레스가 높아지며 치료가 장,
기간 이어질 경우 완치에 대한 불안감으로 다시 스트레스가 높아진 것이다.
와Pekcanlar Akay, Hiz Kurul, Ozek, Cengizhan, Emiroglu
의 연구에서는 뇌전증 아동의 치료 기간이 길수록 더 자주Ellidokuz (2011)
병원을 방문하고 복합 치료 방식이 요구되므로 뇌전증과 관련된 두려움이
슬픔 불안 분노와 같은 부정적 감정이 아동에게 표현된다고 하였다 또한, , .
다른 장애가 동반되거나 뇌전증이 잘 조절되지 않을 경우 어머니의 불안이
증가되고 무력함을 느끼게 되며 이는 엄격하고 권위적이며 통제적인 양육
태도로 나타나게 되었다.
뇌전증 아동의 치료기간이 길다는 것은 뇌전증 진단을 받은 연령이 매우
어리다는 것을 의미하며 출생과 동시에 혹은 출생 이후 얼마 지나지 않아
경련이 시작된 것이므로 난치성일 경우가 많으며 약물 치료에도 잘 반응하
지 않고 발달 지연 등의 다른 장애를 동반할 가능성이 높다 항경련제 수가.
많다는 것 또한 뇌전증이 잘 조절되지 않는다는 것을 의미하고 약물의 개수
가 많을수록 부작용에 대한 불안이 증가하며 약물로 인해 아동이 일상생활
에 지장을 받지 않을까 어머니는 걱정하게 된다 이는 아동이 모아상호작용.
에서 적극적이거나 민감할 수 없는 이유이며 어머니의 경우는 아동이 뇌전
증 정도가 심할수록 더욱 보호하고 통제할 수 밖에 없는 양육이 이루어지고
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어머니의 생활이 아동에 의해 전적으로 얽매여있는 상황일 수 있으므로 신
체적 소모와 스트레스 및 두려움 등의 심리적 문제 등으로 모아상호작용에
부정적 영향을 줄 수 있을 것이다.
또한 본 연구에서 동반장애가 있는 경우 모아상호작용 정도가 낮았는데,
대상자 아동이 가진 동반장애는 거의 발달지연이었다 아동은 발달지연으.
로 인해 신체적 인지적 사회적 발달이 또래보다 느리므로 아동의 상호작, ,
용 정도는 더 적어지게 되고 어머니의 도움과 지시가 더 증가되고 어머니와
아동이 함께 하는 놀이나 공감 부분도 잘 시행되지 않기 때문에 모아상호작
용이 잘 이루어지지 않게 된다.
따라서 이러한 경우 모아상호작용 증진을 위해 심리적 정서적 지지가 제,
공되어야 하며 뇌전증과 약물에 대한 정확한 정보 제공이 이루어 질 수 있
도록 해야 할 것이다 또한 뇌전증 치료 기간이 길어짐에 따라 어머니와 아.
동에게 지속적인 상담이 이루어지고 프로그램을 개발하여 참여할 수 있도
록 해야 할 것이다 이를 통해 아동과 어머니의 두려움과 불안을 감소시켜.
모아상호작용의 질이 향상 될 수 있도록 해야 할 것이다.
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어머니가 인식한 학령전기 뇌전증 아동의 삶의 질2.
본 연구에서 뇌전증 아동의 어머니가 인식한 아동의 삶의 질 평균은
점이었고 하위 영역별로는 사회적 정서적 기능 영역이 평균73.15(±9.01) ,
점수보다 낮은 점수를 나타내었고 개 항목 중에서는 불안과 문제행동, 12
영역에서 낮은 점수를 보였다 등 이 일반 아동 어머니에게. Fekkes (2000)
도구로 아동의 삶의 질을 측정한 결과 피부 영역을 제외한 개TAPQOL 11
영역에서 뇌전증 아동보다 높은 점수를 보였다 본 연구와 등. Fekkes
의 연구를 비교했을 때 특히 큰 점수의 차이를 보이는 영역은 운동(2000)
기능에서 뇌전증 아동은 점 일반아동은 점 사회84.37(±28.32) , 98.8(±4) ,
기능 영역에서 뇌전증 아동은 점 일반아동은68.65(±35.44) , 91.4(±15)
점 의사소통 영역에서 뇌전증 아동은 점 일반아동은, 76.08(±29.01) ,
점으로 나타났다 불안 긍정적 기분 활기 영역도 많은 점수 차91.7(±10) . , ,
이를 보이며 뇌전증 아동이 낮은 점수를 보였다 뇌전증으로 인해 또는 발.
달지연 등의 동반장애로 인해 신체적 정서적 사회적인 모든 부분에서 일, ,
반 아동에 비해 삶의 질 정도가 감소되어 있었다 뇌전증 아동은 뇌전증으.
로 인해 일반 아동에 비해 신체적 운동기능면에서 제한을 받게 되고 의사
소통이나 다른 친구들과 어울리는 사회기능면에서 발달이 저하되어 있으
며 일반 아동에 비해 불안이 높고 활기가 감소되어 있는 모습을 나타낸다.
이는 실제로 뇌전증 아동의 삶의 질이 모든 면에서 저하되어 있는 것을
나타내기도 하지만 어머니를 통해 본 아동의 삶의 질이라는 점을 고려해보,
았을 때 질병이 있는 아동의 어머니인 경우 아동을 덜 건강하게 느끼고 더
낮은 점수로 평가할 수도 있을 것이다 일반 아동이 신체적 인지적 정서적. , ,
면에서 불편함을 느끼거나 제대로 수행되지 않았을 경우 그들의 어머니는
일시적일 것이라고 생각할 수 있지만 뇌전증 아동의 어머니의 경우는 아동,
의 질병이나 약물의 부작용과 관련하여 더욱 불안하게 느끼고 아동을 건강
하지 않다고 바라봄으로써 아동의 삶의 질을 낮게 인식할 수 있을 것이다.
와 연구에서도 세의 학령전기 아동 중에Chien, Chou, Ko Lee (2006) 3-4
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서 미숙아로 태어난 아동들과 일반 아동을 도구로 삶의 질을 측정TAPQOL
한 결과 신체적 심리적 인지적 사회기능적인 모든 면에서 삶의 질이 낮았, , ,
고 아동이 현재 건강문제를 가지고 있으면 삶의 질을 더 낮게 인식한다는,
결과를 보였다.
본 연구에서는 아동의 삶의 질의 하위영역 중에서 사회적 기능과 인지적
기능 영역에서 비교적 낮은 점수를 보였는데 우재연 의 연구에서도, (2004)
뇌전증 아동의 삶의 질의 인지적 기능에서 평균보다 낮은 점수를 보여 본
연구와 유사한 결과를 보였다 뇌전증 아동은 아동의 질병과 발달 지연과.
같은 동반 장애 등으로 인해 사회적 기능이나 인지적 기능을 적극적으로
수행하지 못해 이 영역들의 점수가 낮아진 것으로 보인다 또한 환아의 어.
머니가 자녀의 뇌전증으로 인해 느끼는 불안과 스트레스가 어머니가 주관
적으로 인식하는 아동의 삶의 질에 부정적으로 영향을 끼쳤을 것이라 생각
된다.
본 연구에서는 뇌전증 아동이 경련횟수가 많을수록 복용중인 항경련제,
수가 많을수록 아동의 삶의 질이 낮았다 이는 김성은 의 연구에서 뇌. (2006)
전증 아동의 발병 연령이 늦을수록 유병 기간이 길수록 복용약물 개수가, ,
많을수록 약물 복용 기간이 길수록 삶의 질이 저하되는 것과 우재연, (2004)
의 연구에서 치료기간 발작 횟수에 따라 삶의 질이 차이를 보였다는 결과,
와 일치한다.
또한 난치성 뇌전증 아동의 경우 뇌전증 아동의 나이가 많을수록 발작의,
중증도가 심할수록 약물의 부작용이 많을수록 지적 장애를 동반한 뇌전증, ,
아동 일수록 낮은 삶의 질이 보고된 것과 일치한다 등(Sabaz , 2001).
등 의 연구에서 경련의 빈도에 따라 뇌전증 아동의 삶의McLaughlin (2008)
질과 상관성이 있었으며 경련의 빈도가 많은 아동일수록 건강 관련 삶의 질
이 더 악화된다고 하여 본 연구와 유사한 결과를 보였다 반면 등. Miller
의 연구에서는 발작정도에 따라 삶의 질 정도가 유의한 차이를 보이(2003)
지 않는다는 결과를 보여 본 연구결과와 상반되었다 비록 연구 결과가 일.
관되지는 않지만 경련횟수와 복용중인 항경련제수가 많은 경우는 뇌전증이
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잘 조절되지 않는다는 것을 의미하는 것으로 어머니와 아동이 신체적 심리,
적으로 소진될 위험이 있고 질병이 치료되지 않는 것에 대해 걱정과 아동이
앞으로 해야 할 학교생활이나 사회생활에 대한 불안감으로 인해 삶의 질이
낮아질 수 있을 것이다.
또한 항경련제의 개수가 증가할수록 어머니는 약물의 부작용에 대한 걱
정과 약물을 줄여나가는데 걸리는 시간이 증가함에 따라 불안과 스트레스
를 경험하게 되며 유치원 등에서 단체 생활을 하는 아동이 약물로 인해 다,
른 아이들과의 상호작용이 감소되는 것을 염려하는 등의 문제가 아동의 삶
의 질을 낮게 인식하는 원인이라 할 수 있다 복용하는 약물 수가 많을수록.
질병이 호전되지 않는다는 생각과 질병의 예후를 알 수 없음에 대한 불안함
이 아동의 삶의 질을 저해하는 요인이 될 수 있을 것이다.
이는 뇌전증 뿐 만 아니라 다른 질병을 가진 아동에게서도 유사한 결과를
보였는데 학령전기 암 치료를 받은 아동은 치료시기의 끝이 될수록 삶의 질
이 증가하였고 치료 기간이 길어지고 예후가 불량할수록 신체적 삶의 질에
부정적인 영향을 주었으며 부모가 경험하는 심리적 고통이 클수록 아동의,
삶의 질은 낮았다 등 이는 치료시기가 정해짐으로(Maurice-Stam , 2008).
써 아동과 부모가 질병에 대한 모호성이나 불안함이 감소한 영향이라 볼 수
있다 즉 질병이 언제 완전히 치료가 될지 모르는 상황은 어머니의 불안과.
두려움을 증가시키고 이는 아동과의 상호작용에도 부정적인 영향을 주어
어머니가 인식하는 아동의 삶의 질이 낮아질 수 있을 것이다.
또한 뇌전증 아동이 동반장애가 있는 경우 그렇지 않은 경우에 비해 삶의
질이 낮았는데 이는 시각장애 자녀에게 중복장애가 있는 경우 중복장애가,
없는 경우에 비해 삶의 질 점수가 낮았고 삶의 질의 하위 영역인 정서적 안
녕과 만족 대인관계 물질적 안녕과 신체적 안녕 등에서 유의한 차이를 보, ,
였다는 연구 박순희 이성표 와 유사한 결과이다 이를 통해 뇌전증( , , 2013) .
아동의 질병 정도가 심각하고 경련이 잘 조절되지 않으며 발달 장애와 같은
다른 장애가 동반되는 경우 아동은 신체적 심리적 인지적 사회적인 모든, , ,
면에서 기능이 감소하게 됨을 알 수 있다 특히 학령전기는 언어 등과 같은.
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인지적 발달과 단체생활을 시작함으로써 다른 사람들과의 관계를 맺어가는
등 전반적인 발달이 활발히 일어나는 시기이므로 이 때 뇌전증으로 인해 전
반적인 삶의 질이 저하되게 되면 심리사회적으로 부적응을 초래할 위험이
있다.
본 연구에서 모아상호작용과 아동의 삶의 질은 통계적으로 높은 상관관
계를 보였고 각 하위영역별로도 유의미한 상관관계를 나타냈다 또한 뇌전.
증 아동의 모아상호작용과 삶의 질에 크게 영향을 미치는 질병의 심각성과
관련된 요인들 즉 경련횟수 복용중인 항경련제수 동반장애를 통제한 상, , ,
태에서 모아상호작용과 삶의 질과의 상관관계를 살펴보았을 때도 유의한
상관관계를 보였다 뇌전증 아동의 경우 질병으로 인해 아동은 신체적 인. ,
지적 심리적으로 발달이 감소되어 있을 수 있고 이는 모아상호작용에서 아,
동의 적극적인 상호작용을 방해하는 요인이 된다 더구나 뇌전증이라는 질.
병을 진단받고 치료받는 것에 대해 어머니와 아동은 스트레스 불안과 두려,
움이 증가되고 어머니는 뇌전증 아동을 질병과 위험으로부터 최대한 보호
하기 위해 어머니가 상호작용의 주도성을 갖고 과보호적이며 지시적인 태
도를 보이는 등의 잘못된 모아상호작용이 나타날 수 있다 이러한 부절적한.
모아상호작용은 다시 아동에게 부정적인 영향을 끼치고 심리사회적 부적응
을 초래하여 불안 등의 부정적인 심리상태가 지속되거나 행동문제를 보이
거나 또래 관계 등 사회적 관계를 제대로 맺는 못하는 등의 문제가 발생하
게 되어 전반적인 삶의 질이 저하될 수 있다 특히 뇌전증이 잘 조절되지 않.
고 치료기간이 길어지고 다른 장애가 동반되는 등 질병의 심각성이 증가할
수록 그러한 위험성은 더욱 높아지게 된다.
다시 말해 뇌전증은 신체적 삶의 질에 부정적인 영향을 줄 것이고 이것은
나아가 심리적 사회적 삶의 질에도 부정적인 영향을 주어 아동의 심리적,
문제나 행동문제를 야기하고 다른 아동들과의 사회적 상호작용이 감소하는
문제가 나타나게 되므로 아동의 삶의 질이 낮아지게 된다 이를 통해 뇌전.
증 아동의 치료 기간이 길어짐에 따라 의료진이 어머니와 아동의 심리적 안
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정을 도모하고 아동이 사회생활에 잘 적응할 수 있도록 하는 지원이 필요할
것이다.
본 연구의 제한점 및 의의3.
본 연구는 일개 대학병원의 뇌전증 아동의 어머니를 대상으로 자료 수집
이 이루어져 연구 결과의 일반화에 제한점이 있으므로 추후 더 넓은 연구
범위에서 뇌전증 환아의 모아상호작용과 삶의 질을 파악하는 연구가 필요
할 것이다 또한 설문지를 어머니가 작성함에 따라 아동에 관한 질문에서.
어머니의 주관적인 생각이 포함됨으로써 아동에 대한 객관적인 평가가 제
한 될 수 있으므로 추후 연구에서는 아동에 관한 모아상호작용이나 삶의 질
을 더욱 객관적으로 측정할 수 있는 연구가 필요할 것이다.
이러한 제한점에도 불구하고 본 연구는 학령전기 뇌전증 아동의 어머니
가 인식한 모아상호작용과 아동의 삶의 질 정도를 파악하고 이에 영향을 미
치는 대상자 특성을 확인하여 학령전기 뇌전증 아동과 어머니에 대한 이해





본 연구는 어머니가 인식한 학령전기 뇌전증 아동의 모아상호작용과 삶
의 질 정도를 조사하고 모아상호작용과 아동의 삶의 질 간의 관계를 파악하
고자 하는 서술적 상관관계 연구이다.
본 연구의 대상은 년 월부터 월까지 서울 소재의 일개 대학병원2013 7 9
소아신경과에서 뇌전증으로 진단 받고 병동 및 외래를 통해 치료중인 만
세 이상에서 만 세의 학령전기 아동의 어머니 명이었다 모아상호작3 6 92 .
용은 박성희와 방경숙 이 개발한 학령전기 아동과 어머니의 상호작(2013)
용 측정 도구를 사용하여 측정하였고 학령전기 아동의 삶의 질은, Fekkes
등 이 개발하고 방경숙 이 번안하여 승인을 받은 한국판(2000) (2012)
도구로 측정하였다TAPQOL .
본 연구의 결과에 대한 요약은 다음과 같다.
본 연구에 참여한 대상자의 모아상호작용 평균은 점1) 125.91(±20.48)
이었으며 평점 평균은 점이었다 모아상호작용의 하위 영역별3.70(±0.60) .
평균점수은 어머니 영역이 점 아동 영역이70.03(±11.17) , 21.01(±6.79)
점 양자적 영역이 점이었다, 31.87(±5.20) .
본 연구에 참여한 학령전기 뇌전증 아동의 삶의 질 평균점수는2)
점 이었다73.15(±9.01) .
모아상호작용과 통계적으로 유의한 차이가 있었던 것은 어머니의 자3)
녀와의 관계 만족도 뇌전증 아동의 조산여부 현재건강(p<.001), (p=.024),
상태 경련횟수 항경련제수 동반장애 유무(p<.001), (p=.001), (p=.027),
이었다(p=.015) .
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아동의 삶의 질과 통계적으로 유의한 차이가 있었던 것은 뇌전증 아동4)
의 조산여부 현재건강상태 경련횟수 항경련제(p=.013), (p<.001), (p=.001),
수 동반장애 유무 이었다(p<.001), (p=.001) .
학령전기 뇌전증 아동의 어머니가 인식한 모아상호작용과 아동의 삶5)
의 질 간의 상관관계는 로 통계적으로 유의한 양의 상관관r=0.683(p<.001)
계를 보였다.
본 연구에서 어머니가 인식한 학령전기 뇌전증 아동의 모아상호작용 정
도가 높을수록 아동의 삶의 질이 높았다 뇌전증 아동의 모아상호작용은.
어머니가 주도하는 경향을 보였는데 모아상호작용 증진을 위해 어머니가
상호작용을 주도하기보다는 인내심을 갖고 아동의 반응과 참여를 이끌어
야 할 것이다 모아상호작용과 아동의 삶의 질 모두 뇌전증의 질병 정도에.
따라 유의한 차이를 나타냈으므로 뇌전증 아동의 질병이 심각할수록 질병
에 대한 정확한 정보제공을 통해 불안을 감소시켜주고 의료진이 어머니와
아동의 심리적 안정을 도모하며 아동이 사회생활에 잘 적응할 수 있도록
하는 지원을 제공해야 할 것이다 또한 뇌전증 아동과 어머니의 모아상호.
작용을 높여줄 수 있는 간호중재를 개발함으로써 상호작용의 문제를 예방




이러한 연구 결과를 통해 다음과 같은 제언을 하고자 한다.
첫째 본 연구는 서울 소재 일개 대학병원 소아신경과 아동의 어머니를,
대상으로 하였기 때문에 일반화하기 어려우므로 대상자 범위를 확대한 연
구가 필요하다.
둘째 학령전기 뇌전증 아동의 모아상호작용과 아동의 삶의 질에 관한 설,
문지를 어머니가 작성하여 어머니의 주관적인 판단이 개입되어 있으므로
아동에 관한 측면을 객관적으로 측정할 수 있는 도구의 개발이 필요하다.
셋째 다른 만성질환 아동 학령전기 이외의 발달단계 아동을 대상으로 모, ,
아상호작용과 아동의 삶의 질 정도를 파악하여 비교하는 연구가 필요하다.
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부록 학령전기 아동과 어머니의 상호작용 측정 설문지2.
대상자 일반적 특성 조사지
다음 사항에 대하여 해당란에 표 하거나 적어주시기 바랍니다V .※
자녀의 특성‡
성별 남자 여자1. : ( ) ( )① ②
생년월일 년 월 일생2. : ( ) ( ) ( )
자녀의 출생 순위 첫째 둘째 셋째 이상3. : ( ) ( ) ( )① ② ③
조산 여부 만삭아 조산아 임신 주에 출산4. : ( ) ( )① ②
출생 시 체중5. : ( ) kg
현재 다니는 곳6. :
어린이집 ( )① 유치원 ( )② 놀이학교 ( )③
영어유치원 ( )④ 없음 ( )⑤ 기타 구체적으로( : )⑥
현재 건강 상태7. :
매우 건강함 ( )① 대체로 건강함 ( )②
약간 건강함 ( )③ 건강하지 못함 ( )④
번 문항에 번으로 답변한 이유를 구체적으로 적어주세요* 7 , ,② ③ ④
( )
자녀의 질병 없음 있음8. : ( ) ( )① ②
번 문항에 번으로 답하신 분들은 아래 문항에 답변해주세요8 .▣▣ ②
자녀의 질병이 뇌전증 입니까1)
예 ( )① 아니오 ( )②
자녀의 경련 형태는2)
부분 발작① 전신 발작 모름 기타 진단명( : )② ③ ④
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자녀가 처음 뇌전증이라고 진단 받은 지 얼마나 지났습니까3) ?
개월 년 미만6 -1① 년 이상 년 미만1 -2②
년 이상 년 미만2 -5③ 년 이상5④
뇌전증 진단을 받을 당시 자녀의 나이는 만 몇 세 였습니까4) ?
만 년 개월_____ ____
자녀의 뇌전증의 치료방법으로 선택한 치료는 어떤 것입니까5) ?
해당되는 곳에 모두 표시하세요( )
약물치료 항경련제 복용 케톤식이 요법 수술적 요법( )① ② ③
미주신경 자극 요법④ 기타 ( )⑤
현재 자녀가 최근 년간 경련을 일으키는 횟수는 얼마입니까6) 1 ?
최근 년간 없다 년에 회 이상 년에 회 이상2 . 1 1 1 3① ② ③
달에 번 이상 한 달에 여러 회 이상 매주2 1 ,④ ⑤
하루에 여러 회 이상 매일.⑥
자녀가 현재 몇 가지 항경련제를 복용하고 있습니까7) ?
없음 가지 가지 가지 가지 이상1 2 3 4① ② ③ ④ ⑤
뇌전증 자녀가 뇌전증 외에 기타 다른 질환이 있습니까8) ?
없다 있다 구체적인 질환명( : )① ②
자녀와의 관계에 대한 만족도9. :
매우 만족 대체로 만족 약간 만족 불만족( ) ( ) ( ) ( )① ② ③ ④




어머니의 연령 만 세1. : ( )
거주지2. : 시 도( )
교육 정도3. :
중학교 졸업 고등학교 졸업( ) ( )① ②
대학교 졸업 대학원 재학 이상( ) ( )③ ④
결혼 상태4. :
기혼 ( )① 이혼 ( )② 별거 ( )③
사별 ( )④ 미혼 ( )⑤ 기타 ( )⑥
종교 불교5. : ( )① 기독교 ( )② 천주교 ( )③
무교 ( )④ 기타 ( )⑤
직업 주부 회사원6. : ( ) ( )① ② 교육직 ( )③
보건 의료직 사무직· ( ) ( )④ ⑤ 기타( )⑥
가정의 월수입7. :
만원 미만 만원 이상 만원 미만100 ( ) 100 200 ( )① ②
만원 이상 만원 미만 만원 이상 만원 미만200 300 ( ) 300 400 ( )③ ④
만원 이상 만원 미만 만원 이상400 500 ( ) 500 ( )⑤ ⑥
육아를 가장 많이 도와주는 사람 가지만 선택해 주세요8. : (1 .)
남편 ( )① 시부모님 ( )② 친정 부모님 ( )③
시가 친척 ( )④ 외가 친척 ( )⑤
기타 구체적으로( : )⑥ 없음 ( )⑦
육아에 도움을 받는 것에 대한 만족도9. :
매우 만족 ( )① 대체로 만족 ( )②
약간 만족 ( )③ 불만족 ( )④
번 문항에 번으로 답변한 이유를 구체적으로 적어주세요* 9 , ,② ③ ④
( )
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아래 문항은 어머니와 자녀와의 상호작용에 대한 내용입니다.※
어머니와 자녀 만 세 만 세 와의 평상시 상호작용 양상과 가장 적합( 3 ~ 6 )














나는 아이가 말한 요구사항을 정확하게1.
이해한다.
1 2 3 4 5
나는 아이의 마음을 잘 읽는다2. . 1 2 3 4 5
나는 아이의 특성 기질 장점 단점 등 을 알고3. ( , , )
있다.
1 2 3 4 5
나는 아이가 좋아하는 것을 알고 있다4. .
예 좋아하는 장난감 대화 주제 놀이( ) , , ,
좋아하는 동화책 산책 외출 등, ,
1 2 3 4 5
나는 아이가 말한 요구 사항을 바로 들어준다5. .
예 아이가 놀자고 하면 하던 일을 멈추고 바로( )
아이의 요구를 들어준다.
1 2 3 4 5
아이와 대화할 때 나의 목소리는 활기차다6. , . 1 2 3 4 5
나는 아이의 질문에 성의껏 답변해준다7. . 1 2 3 4 5
나는 아이의 말을 잘 들어 준다8. . 1 2 3 4 5
나는 아이와 애정 표현을 한다9. .
예 스킨십 뽀뽀하기 포옹하기( ) , , ,
사랑해 라고 말하기 애교 부리기 등' ' ,
1 2 3 4 5
나는 아이의 행동을 격려하는 말을 한다10. . 1 2 3 4 5
아이 스스로 하고자 할 때 끝낼 때까지11. ,
여유를 갖고 기다려 준다.
1 2 3 4 5
나는 아이 수준에 맞춰서 책을 읽어준다12. .
예 아이가 책의 내용을 어려워하면 책을 읽는( ) ,
중간이라도 반드시 아이가 이해하기 쉽게
풀어서 설명해 준다.
예 엄마가 선택한 책보다 아이가 선택한 책을( )
읽어준다.
1 2 3 4 5
나는 아이가 좋아하는 것을 해 준다13. .
예 아이가 좋아하는 놀이를 해 준다( ) .
1 2 3 4 5
아이가 자신의 생각대로 마음껏 놀이를 하게14.
한다.
예 그림 그리기 밀가루 놀이 찰흙 놀이( ) , , ,
물감 놀이 블록 놀이 등,
1 2 3 4 5
나는 아이가 자신의 생각을 자신 있게15.
표현하게 한다.















나는 아이가 혼자서 흥얼거리는16.
말 혼잣말 을 방해 하지 않는다( ) .
1 2 3 4 5
나는 아이가 느끼는 감정을 표현하게 한다17. . 1 2 3 4 5
나는 아이가 표현한 부정적 감정을 풀도록18.
돕는다.
예 아이가 친구 때문에 화가 나 있을 때( ) ,
대화를 통해서 위로해 준다.
1 2 3 4 5
나는 항상 자신이 사랑받는 존재임을19.
아이에게 표현 한다.
1 2 3 4 5
나는 아이 앞에서 행동이나 말을 올바르게20.
한다.
1 2 3 4 5
나는 아이가 친구를 사귈 수 있도록21.
도와준다.
1 2 3 4 5
나는 아이 스스로 주도해서 시작한 놀이를22.
따라 준다.
1 2 3 4 5
우리 아이는 먼저 내 기분을 읽는 말을 한다23. .
예 엄마 화났어요 엄마 피곤해요( ) " , ?" " , ?"
1 2 3 4 5
우리 아이는 나를 배려하는 말을 한다24. .
예 엄마 피곤하니까 좀 쉬세요( ) " , .~."
1 2 3 4 5
우리 아이는 내가 싫어하는 행동을 하지25.
않는다.
1 2 3 4 5
우리 아이는 내가 설명한 것을 잘 따른다26. . 1 2 3 4 5
우리 아이는 내가 질문한 것에 대답을27.
잘한다.
1 2 3 4 5
나와 대화할 때 우리 아이의 목소리는28. ,
활기차다.
1 2 3 4 5
우리 아이는 주도적으로 놀이를 이끈다29. . 1 2 3 4 5
우리 아이는 계획을 세워서 하는 행동이30.
있다.
1 2 3 4 5
나와 우리 아이는 눈을 맞추고 대화 한다31. . 1 2 3 4 5
나와 우리 아이는 서로가 느끼는 감정을32.
공감 한다.
1 2 3 4 5
나와 우리 아이는 신뢰하는 관계이다33. . 1 2 3 4 5
나와 우리 아이는 함께 집중해서 하는34.
놀이를 한다.
1 2 3 4 5
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Mother-child Interactions and Quality of Life of
Preschool Children with Epilepsy





Directed by Professor Bang, Kyung-Sook, PhD, RN
The purpose of this study was to examine mother-child
interactions and the quality of life of preschool children with epilepsy
as perceived by mothers, and to investigate the relation between
mother-child interactions and the quality of life of preschool children
with epilepsy in order to provide baseline data for nursing
interventions.
Participants for this study consist of 92 mothers of children with
epilepsy aged three to six years who were treated at university
hospitals and a city hospital located in Seoul, Korea Republic.
The instruments used for this study were mother-child interactions
of preschool children scale developed by Park & Bang (2013), and
the Korean version of the TAPQOL(TNO-AZL Preschool children
Quality of Life), as revised by Bang (2012). The data were analyzed
using descriptive statistics, t-Test, ANOVA and Pearson's
correlation using SPSS 21.0.
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The main results of this study are as follows:
1. The level of mother-child interactions for preschool children
with epilepsy showed a mean score 125.91. The category of dyadic
domain was rated the highest while the child domain category was
rated the lowest. The level of mother-child interactions for
preschool children with epilepsy showed a significant difference
according to the mother-child relationship, birth history, seizure
frequency, number of antiepileptic drugs and combined disabilities.
2. The quality of life of children with epilepsy showed a mean
score of 73.15 out of 100. The quality of life of children with
epilepsy showed a significant difference according to the
mother-child relationship, birth history, seizure frequency, number of
antiepileptic drugs and combined disabilities.
3. There is a statistically significant positive correlation among
mother-child interactions and quality of life of preschool children
with epilepsy.
This study suggests that the mother-child interaction of preschool
children with epilepsy showed a tendency to be led by mothers. In
order to stimulate mother-child interactions, mothers should help
their children with epilepsy to enhance their reaction and
participation. Since both the mother-child interaction and the quality
of life of preschool children with epilepsy showed a significant
difference according to the degree of their epilepsy, appropriate
education and support programs should be provided to mothers and
children with severe epilepsy for which the treatment period is
ongoing.
It is necessary to prevent and reduce any possible problems of
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mother-child interaction by developing and applying nursing
interventions that can enhance the mother-child interaction between
preschool children with epilepsy and their mothers, and,
fundamentally, make efforts to improve the quality of life of children
with epilepsy.
keywords : Child with epilepsy, Mother of child with epilepsy,
Preschool child, Mother-child interaction, Quality of life
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